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left two hours waiting or something.   So  it has cost me a  lot of money  in 208 


















hour but now  I can actually go without  them  for maybe half a day.   But 225 








Yes  it does  itch and  I  find a way around  it,  rub my hand over  the actual 234 
pressure garment  itself, and then  if  it does become a bit too  intense that 235 
itchy sensation  I  just  itch over on  top of  the actual pressure garment, so 236 
I’m not actually impacting any of the skin underneath, and worse comes to 237 




























Between  me  and  the  occupational  therapist  we  devised  one,  …  that 264 
actually is an all in one and does up under the crotch, and a) that gives me 265 












I’ve  got  a  really  good  support  service with my  family,  and  once  I  could 276 








I  don’t  know  if  it’s  helped  my  scars  but  people  that  see  them  are  my 285 










I  always  said  when  I  was  in  hospital  I’m  going  to  control  this  whole 296 
situation,  I’m not going  to  let  this  situation control me….   Unfortunately 297 
my stump has decided to take control, because it means it’s going to grow 298 
out, it’s going to be awkward,… Once the operation is out of the way and 299 























At  the  time  it  didn’t…but  then  it  wasn’t  until  a  couple  of  months 321 
afterwards….I’m  looking and  I  think  ‘I  can’t  fucking believe  this  ‐ what  I 322 










…the underarm one was  called  ‘The Camembert’, because  that’s what  it 331 
looked  like,  it  looked  like  soft  cheese,  and  then  the  one  right  under my 332 
forearm where  it’s still sensitive  is called  ‘The Chevron of Hate’, and then 333 









what  I mean?   Going out and about and  stuff  like  that,  the  sun  shining 343 
walking round with a pair of bloody gloves on like, and you just look like a 344 






















I started to sneak  in about  four weeks  later  just  for an hour or two…and 365 
then I think  it was about four or five weeks, maybe five/six weeks after,  I 366 
said “I’m going to do a  full day at work today and see how  I get on”, …I 367 
didn’t  stay  off work  again.    I work  in  ‐  did work  ‐  half my  time  in  the 368 
















Hopefully  join  up  for  something  in  the military  if  I  can.   My  boss  says, 383 
“There will be hundreds of jobs for you, you could be logistics, driving, just 384 
doing the driving and stuff like that...”  I said, “Yes I don’t mind doing a bit 385 
of  that.”    He  said,  “…anything,  you  won’t  be  frontline,  you  won’t  be 386 
jumping  out  of  a  DC130  behind  enemy  lines,  not  like  you  were  going 387 








At  first  you  don’t  realise,  but  then  you  think  to  yourself  “Jesus  Christ  it 396 
could have been right worse!”.   But  luckily  it wasn’t, and we  live another 397 
day, and put  it behind you.   But say put  it behind you,  I always keep  it,  I 398 
don’t walk about 24/7 thinking about it, but I respect fire and everything. 399 
West Midlands, Male‐P16  400 
 401 
4. Discussion  402 
Modern burn care is technologically advanced and delivered by a highly trained, multi‐disciplinary 403 
team yet the level of its success ultimately relies on the ability of the patient to independently fulfil a 404 
20 
 
number of health related tasks and activities once leaving hospital [2].  That this recovery can take in 405 
excess of three months means severe burns are defined as a chronic condition [13].  Self‐406 
management is an important concept in the current care model for many patients with similar long‐407 
term conditions [33].  It can provide them with the self‐confidence to achieve the outcomes 408 
important to them [34], to experience better clinical outcomes [35], and allow care providers to 409 
have more meaningful conversations with their patients [36].    For the first time our thematic 410 
analysis has drawn attention to how burns patients employ many of the same processes of self‐411 
management as those experiencing more widely recognised chronic diseases or illnesses [27]. Our 412 
participants used examples of all three key self‐management techniques namely they focused on 413 
their illness needs, activated the appropriate resources and began to come to terms with the 414 
consequences of living with the physical and psychological consequences of their condition. 415 
 416 
4.1. Strengths/limitations 417 
We offer a novel perspective on burns care, describing the similarities between the self‐418 
management processes used by those with more widely recognised chronic disease and those 419 
employed by patients with severe burns. The qualitative dataset we analyse here is drawn from one 420 
of the largest exploration of burns aftercare yet conducted in the UK. During the primary analysis of 421 
this data, collected as part of the final phase of the Pegasus study [26], it appeared burns patients 422 
were employing some of the self‐management strategies described by patients experiencing chronic 423 
disease. The secondary analysis we present here is not intended to be exhaustive and the topic 424 
guide was not designed to explore self‐management processes.  Nevertheless these processes were 425 
evident and drawn from patients with a range of characteristics and burn types that we would 426 
suggest are potentially reflective of the broader population of burns patients.   427 
 428 
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4.2. Specific findings 429 
4.2.1. Focusing on illness needs 430 
Patients with chronic disease focus on their illness needs and develop expertise in managing their 431 
condition as they learn how to recognise and ameliorate their symptoms by making independent yet 432 
informed decisions on their care regimen as seen in patients with psoriasis [37] or type 1 diabetes 433 
[38].  For burn care to be successful patients need to assume a degree of responsibility for managing 434 
their wound and their physical and mental health once leaving the hospital. This begins with 435 
understanding more about their condition. Some of those we interviewed described how they had 436 
learnt to adjust their treatment as their recovery proceeded. For example, one common yet 437 
fluctuating side‐effect of burn recovery are multiple episodes of acute pruritis [39] and patients in 438 
our study described how they developed strategies to reduce its impact.  439 
 440 
4.2.2. Activating resources 441 
Self‐management of chronic disease requires the establishment and maintenance of relationships 442 
with care providers as patients navigate the healthcare system and access appropriate resource [27]. 443 
This behaviour previously observed in patients with chronic disease such as type II diabetes [40,41] 444 
was also described by our interviewees who attended appointments throughout their aftercare with 445 
a range of consultants, nurses, and therapists.  In line with previous research with burns patients 446 
[40] our participants also reported the benefits of developing rapport with their healthcare provider 447 
over the course of their treatment.   448 
 449 
As well as effectively accessing health care resources the utilisation of social resource also plays an 450 
important role in the self‐management of a variety of chronic diseases [42] and conditions [43].  Our 451 
participants also spoke of the value of the support gained from friends and family, particularly in the 452 
22 
 
early stages of their recovery. Previous work with burns patients has described how support of this 453 
nature improved their quality of life [44], and provided motivation to recover [45] and it is perhaps 454 
worth noting that this support may be particularly salient for burns patients, a group vulnerable to 455 
depression and mental ill‐health [46,47].   456 
 457 
4.2.3. Living with a chronic condition 458 
Ultimately successful self‐management requires chronically ill patients learn to live with their 459 
condition or disease, developing strategies to help them cope and ultimately integrate the 460 
management of their disease into their everyday life.  Such strategies observed in patients with 461 
chronic heart failure [48] or white lymphedema [32] may be equally influential in the rehabilitation 462 
journey of burns patients [45,34] though have not previously been explicitly recognised as a self‐463 
management process.  For example one of our participants described how they enabled their 464 
prompt return to work by adjusting the parameters of their role to account for their physical 465 
limitations. This modification of activity has not only been observed in other burns patients [25] but 466 
also in patients with chronic obstructive pulmonary diasease [49] and multiple sclerosis [50].   467 
  468 
For those left disfigured or functionally limited by serious burns, acknowledgement and acceptance 469 
play an important part in their recovery [25].  The process of acceptance is equally important for 470 
those diagnosed with long‐term conditions such as chronic heart failure [48]. Humour and self‐471 
awareness evident in “Self‐talk” contributes to this [48] and was evidenced in our patients with one 472 
patient creating nicknames for each of their scars. 473 
 474 
4.2.4. Support of self‐management 475 
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The adoption of self‐management is not uniform across all patient groups and is influenced by 476 
factors including the severity of the disease or condition [51,52], the ability of patients to embed 477 
solutions into everyday practice [53,54], and the available support of family and healthcare 478 
providers [55,56].Frequently in other long‐term conditions or illnesses structured support is 479 
provided to help sustain self‐management and is a central part of many of the health and social care 480 
policies being employed across the UK [35; 57‐59]. This support incorporates training not only for 481 
patients and carers but also health care professionals, and involves peers and community groups 482 
and the organisational systems necessary to underpin patient self‐management [60]. Where 483 
appropriate support is in place and embedded in commissioning and planning it has been 484 
demonstrated to improve levels of self‐management for those with chronic disease [61,62]. 485 
 486 
4.3.  Conclusions 487 
Before targeted self‐management support can be considered for burns patients further work is 488 
needed to  understand more accurately its prevalence amongst burns patients, the level of implicit 489 
or explicit support currently offered by their care providers and the suitability of existing systems to 490 
underpin it. Ultimately interventions might be usefully introduced to bolster these processes; in the 491 
meantime our findings at least begin to raise awareness of the ad hoc self‐management processes 492 
currently used by patients with severe burns and will encourage discussion on the level of existing 493 
support offered to patients post‐discharge.  494 
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